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OBJECTIFS 


Argumenter les principes d’orientation et de prise en charge 
d’un enfant handicape. 



PRISE EN CHARGE DU HANDICAP DE 
L'ENFANT ET DE L'ADOLESCENT EN FRANCE 


En 1975, a ete promulguee la loi d'orientation en faveur des 
personnes handicapees (loi n° 75-534 du 30 juin 1975. Elle fait 
actuellement I'objet de debats en vue de sa reforme, annoncee 
pour 2004). 

Cadre juridique et administrate actuel 

Cette loi d'orientation en faveur des personnes handicapees 
pose des droits fondamentaux, et notamment la notion de main- 
tien en milieu ordinaire chaque fois que cela est possible. L'inte- 
gration scolaire trouve la son fondement juridique, I'insertion 
professionnelle aussi. L'article 1 er modifie de cette loi stipule : 

« La prevention et le depistage du handicap et I'acces du 
mineur ou de I'adulte handicape physique, sensoriel ou mental aux 
droits fondamentaux reconnus a tous les citoyens, notamment aux 
soins, a I'education, a la formation et a I'orientation profession- 
nelle, a I'emploi, a la garantie d'un minimum de ressources adapte, 
a I'integration sociale, a la liberte de deplacement et de circulation, 
a une protection juridique, aux sports, aux loisirs, au tourisme et a 
la culture constituent une obligation nationale. » 

La logique de solidarity nationale passe au premier plan, quit- 
tant ainsi la notion d’assistance auparavant en vigueur. 

Sont creees dans chaque departement une commission pour 
les enfants, appelee Commission departementale de I'education 
speciale (CDES), competente pour les enfants de 0 a 20 ans, et 
une commission pour les adultes, Commission technique 


a comprendre 

> Le handicap ne peut se resumer a un abord biomedical 
des problemes de sante d'une personne. II s'envisage 
aujourd'hui comme les consequences de I’interaction 
complexe entre cette personne et son environnement, 
aussi bien physique que social. Ainsi, une personne 
souffrant de difficultes de sante avec des limitations 
d'activites est confrontee, a toute etape de sa vie, a un 
environnement qui peut s'averer etre un obstacle ou au 
contraire facilitateur. Le developpement des capacites 
propres et la modification de I'environnement sont 
essentiels pour compenser ou contourner les limitations 
et pour construire un projet de vie, qui ne peut en aucun 
cas se limiter a un projet de soins. 

> La specificite du developpement de l'enfant, rapide a 
tous points de vue (physique, psychique, social) est a 
prendre en compte a chaque etape, afin de batir de faqon 
dynamique et evolutive les conditions adaptees d'une 
evolution optimale sur tous les plans, notamment 
educatif, pedagogique et therapeutique. 

Deux partenaires sont incontournables : les parents 
qui, comme titulaires de I'autorite parentale, sont parties 
prenantes et responsables de chaque decision, et pas 
seulement « associes » au projet ; I'ecole, lieu par 
excellence de vie et de socialisation des enfants. 


d'orientation et de reclassement professionnel (COTOREP), 
competente pour les aides sociales (allocations et hebergement) 
etle travail. 

Ces commissions sont chargees de determiner si une per- 
sonne est handicapee et d'attribuer des prestations ou d’orien- 
ter vers les dispositifs de prise en charge. Ce systeme est parfois 
denomme « discrimination positive », c'est-a-dire qu'il faut etre 
reconnu comme appartenant a la categorie specifique des 
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personnes handicapees pour acceder aux aides qui leur sont 
destinees. Cependant le handicap n'est defini par aucun texte. 

Dispositifs d'aide sociale 

ET D'ORIENTATION POUR LES ENFANTS ! 

ROLE ET FONCTIONNEMENT DES CDES 

II reste globalement difficile de chiffrer la population, enfants 
ou adultes, concernee par la question du handicap. En effet, 
selon I'approche et les criteres retenus, les taux varient de pres 
de 40 % (personnes declarant une deficience) a 6 % (declarant 
une reconnaissance administrative du handicap). La prevalence 
des deficiences suffisamment severes pour justifier le recours a 
la CDES chez les enfants d'age scolaire est estimee a 1,9 %. 

La CDES est une instance departementale decisionnelle. Elle attri- 
bue certaines prestations ou avantages, et ses decisions s'imposent 
aux payeurs. Les instances d’appel sont regionales et nationales. 

1. Orientation 

La CDES prononce les orientations des jeunes ayant besoin 
d'une education speciale ( v . ci-dessous) vers I'ecole et les 
etablissements relevant des annexes XXIV, et peut faire des 
preconisations sur les autres mesures ne dependant pas de son 
champ de decision, mais utiles au projet individuel du jeune. 
La decision d'orientation s’impose a tous sauf a la famille qui 
garde le choix pour son enfant de I'etablissement d'accueil (dans 
la limite de I'agrement de celui-ci). 

La CDES prononce aussi divers avis concernant des presta- 
tions contribuant a I’education speciale en milieu ordinaire, 
comme les transports scolaires, les amenagements aux exa- 
mens, I'attribution de materiels pedagogiques adaptes ou d'un 
auxiliaire de vie scolaire, etc. 

2. Reconnaissance du handicap et prestations 
specifiques 

La CDES determine le taux d'incapacite a I'aide du « Guide bareme 
pour revaluation des deficiences et incapacites des personnes handi- 
capees » institue en 1993 et commun aux CDES et aux COTOREP. 

Ce guide n'est pas une grille applicable directement a partir 
du diagnostic de I'affection en cause, mais une methode deva- 
luation des consequences de cet etat de sante, analysees en 
fonction des deficiences et des limitations d'activite qu'il 
occasionne a la personne dans sa vie quotidienne, profession- 
nelle ou scolaire, et sociale. En effet, le seul diagnostic est insuffi- 
sant pour en apprecier les consequences, tant celles-ci sont 
variables non seulement du fait du stade evolutif, mais aussi des 
mesures prises et de I'environnement familial et social de la per- 
sonne. C'est pourquoi le certificat medical qui est produit a I'ap- 
pui de la demande doit comporter des elements descriptifs 
concrets concernant les deficiences, les consequences de I'etat 
de sante de l’enfant sur son developpement, son autonomie, son 
insertion et les contraintes liees au traitement de I'affection cau- 
sale. devaluation individualisee s'effectue globalement et 
le taux d'incapacite est determine en fonction des incapacites 
dans les actes de la vie quotidienne (en relation avec I'age de 
l'enfant) des contraintes liees a son etat de sante pour vivre au 


sein de son environnement et des restrictions de participation 
sociale ainsi provoquees. Les fourchettes de taux ainsi determi- 
nees n'ont pas besoin d'une grande precision, contrairement a 
d'autres baremes. En effet, on cherche plutot a determiner les 
seuils permettant I'attribution des prestations. 

Un taux egal ou superieur a 80 % correspond a I’atteinte de 
I'autonomie individuelle de la personne, definie comme I'ensem- 
ble des actions que doit mettre en oeuvre une personne vis-a-vis 
d'elle-meme dans la vie quotidienne (alimentation, toilette, depla- 
cements...). Des lors qu'elle doit etre aidee totalement ou partiel- 
lement, ou surveillee dans leur accomplissement, ou ne les 
assure qu'avec les plus grandes difficultes, le taux de 80 % est 
atteint. Un taux egal ou superieur a 50 % est defini des que 
la vie sociale de la personne se trouve entravee par les deficien- 
ces ou incapacites et leurs consequences. L'entrave peut etre soit 
concretement reperee dans la vie de la personne, soit compen- 
see afin que cette vie sociale soit preservee, mais au prix d'efforts 
importants ou de la mobilisation d'une compensation specifique. 

Des lors que le taux d'incapacite reconnu a l'enfant atteint 
80 %, la CDES attribue la carte d'invalidite, qui procure un avan- 
tage fiscal par la demi-part supplementaire pour le calcul de I'im- 
pot sur le revenu. Si, de plus, les difficultes de deplacement a 
pied le justifient, une carte de stationnement pour personne 
handicapee vient la completer. 

La CDES attribue egalement I'Allocation d'education speciale 
(AES) a la famille ayant a charge un enfant handicape (jusqu'a 
20 ans) des lors que le taux d'incapacite atteint 50 % en applica- 
tion du guide-bareme, sous reserve d'une education speciale. 
Cette prestation familiale en especes est versee par la caisse 
d'allocations familiales. 

Elle peut etre assortie d'un complement pour dependance 
importante a la tierce personne ou depenses particulierement 
couteuses du fait du handicap. La reforme entree en vigueur 
le 1 er avril 2002 vise a rendre de moins en moins forfaitaire et de 
plus en plus individualisee cette aide financiere complementaire 
a I'AES, par exemple pour soutenir I'investissement necessaire 
a un projet individualise d'integration scolaire. Cette aide finan- 
ciere est adaptee aux besoins identifies et a la part de I'edu- 
cation speciale qui est concretement assuree par la famille. 
Ainsi, au-dela du taux de 50 % ouvrant droit a la prestation, les 
complements ne sont pas conditionnes par le taux d'incapacite, 
mais prennent en compte des depenses reelles non prises en 
charge par ailleurs, comme des materiels specialises, des ame- 
nagements de vehicule ou de I'habitat, des formations a des 
techniques particulieres..., ainsi que le fait que, frequemment, 
un des deux parents est amene a reduire son activite profession- 
nelle voire la cesser, ou qu'une embauche d'une tierce personne 
est necessaire pour faire face aux difficultes de l'enfant. 

II existe 6 complements, qui conjugues a I'allocation de base 
d'un peu plus de 100 euros, peuvent atteindre 1 000 euros par 
mois et permettent d'apporter une compensation - qui reste 
partielle - a des pertes financieres liees au handicap de l'enfant. 

3. Fonctionnement des CDES 

II est base sur des equipes techniques pluridisciplinaires, qui 
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examinent, principalement sur dossier, la situation de chaque 
enfant dans sa globalite et preparent les decisions. Les commis- 
sions plenieres chargees des decisions sont composees desti- 
tutions (dont les financeurs : Etat, caisses d'allocations familiales, 
assurance-maladie...) et de professions differentes et les 
parents sont systematiquement invites a participer. Dans I'esprit 
du legislateur, il s'agit de rassembler en une meme instance 
le traitement global des diverses demandes de la personne han- 
dicapee au service de son projet. Cette « plaque tournante » du 
handicap dans chaque departement se situe dans la logique du 
« guichet unique ». En pratique, tous ces objectifs n'ont pas ete 
remplis, du fait notamment de difficultes de moyens, mais aussi 
parfois de problemes concrets de pilotage de ces structures. En 
effet, les CDES sont placees sous la cotutelle de deux ministeres 
et localement sous la copresidence en alternance de I'inspec- 
teur d'Academie et de la Direction departementale des affaires 
sanitaires et sociales (DDASS). Le secretariat permanent de 
la CDES est compose de personnels de ces deux administrations, 
administratifs et enseignants specialises, auxquels d'autres pro- 
fessionnels (medecins, assistantes sociales, psychologues...) 
viennent apporter leur concours de fagon plus ou moins perma- 
nente selon les departements. Leur presence permet de prolon- 
ger le travail des membres des equipes techniques, en recevant 
les enfants et leur famille et en completant, au besoin, I'instruc- 
tion des dossiers par des bilans supplementaires. 

La CDES est relayee localement par des instances qui depen- 
dent d'elle et auxquelles elle delegue certaines decisions (n'en- 
traTnant pas la mise en jeu d'un financement) : ce sont les com- 
missions de circonscription prescolaire et elementaire (CCPE), 
pour les enfants jusqu'a 12 ans et les commissions de circons- 
cription du second degre (CCSD), pour les jeunes a partir de I'age 
du college. Celles-ci sont plus proches de I’ecole. Elies sont presi- 
dees par I'inspecteur de I'Education nationale de la circonscrip- 
tion dont elles dependent. 

Dispositifs de prise en charge 

1. Notion d'education speciale 

L'ecole represente dans notre societe le principal lieu de la vie 
sociale ordinaire des enfants, et porte de fortes attentes quant a 
I'avenir professionnel et social du futur adulte. 

Des la loi de 1975, la priorite est donnee dans les textes a I’ac- 
cueil en milieu ordinaire chaque fois qu'il est possible, le milieu spe- 
cialise etant presente comme une solution « par defaut ». L’obliga- 
tion educative est posee pour les enfants handicapes comme pour 
les autres, en precisant qu'elle peut demarrer bien plus tot que 
I'age de la scolarite (education precoce). En 1982 et 1983, le projet 
individualise pour I’enfant est introduit dans les circulaires sur ('in- 
tegration scolaire comme le pivot des actions a mener. 

Le code de I'Education profondement remanie par la loi 
d'orientation pour l'ecole de 1989, est base sur la notion de non- 
discrimination, I'education etant obligatoire pour tous les 
enfants sans distinction y compris de handicap. Elle est a diffe- 
rencier de I'obligation scolaire : s'il est vrai que I'obligation d'ap- 
porter un enseignement scolaire aux enfants entre 6 et 16 ans 


s'impose aux parents (a l'ecole, ou en dehors sous le controle de 
I'inspecteur d'Academie), I'Etat a, lui, I'obligation d'accueillir les 
enfants des I'age de 3 ans (voire plus tot) et jusqu'a ce qu'ils 
obtiennent une formation professionnelle. 

Pour un enfant handicape, si I'education ordinaire ne s'avere 
pas suffisante ou impossible, une education speciale doit etre 
dispensee, determinee en fonction des besoins particuliers de 
chacun par la commission departementale d'education speciale. 
L'education speciale associe des actions pedagogiques, psycho- 
logiques, sociales, medicales et paramedicales ; elle est assuree 
soit dans des etablissements ordinaires, soit dans des etablisse- 
ments ou par des services specialises. 

La mise en ceuvre d'une education ainsi definie comme spe- 
ciale n'est pas conditionnee a des criteres precis, et en particu- 
lier aucun taux minimal d'incapacite n'est requis. De nombreux 
partenaires ont la possibility de saisir la CDES des lors qu'un 
enfant ou un adolescent est susceptible de beneficier de telles 
mesures : ses parents ou representants legaux en tout premier 
lieu, mais aussi l'ecole, et plus generalement tout professionnel 
(y compris de sante) ayant affaire a un jeune en situation de handicap. 

2. Structures specialises 

Leur cadre legislate a ete reforme par la loi du 2 janvier 2002 
renovant I'action sociale et medico-sociale. En raison de revolu- 
tion des concepts et des pratiques, les annexes XXIV concernant 
la prise en charge des enfants ont ete reformees des 1988 et 
1989. Leur financement est assure a 100 % par I'assurance- 
maladie et I'Etat (qui remunere les enseignants). 

Sous la forte influence dissociations, s'est developpee 
depuis plusieurs decennies une reponse institutionnelle speci- 
fique au probleme du handicap, d'abord par le developpement 
d’etablissements pour enfants. L'ensemble de ce dispositif pre- 
sente une cesure institutionnelle nette entre le champ sanitaire 
et un champ medico-social tres identifie. L'opposition 
maladie/handicap, qui sont pourtant deux aspects complemen- 
taires d'une situation de sante, reste une veritable « barriere 
culturelle » entre les deux champs. 

Les etablissements medico-sociaux pour enfants sont a 80 % 
prives associatifs, et a 20 % publics (il existe quelques tres rares 
etablissements prives a but lucratif). Des associations tres diver- 
ses ont constitue une mosaique d'equipements, faisant au fur et 
a mesure evoluer les pratiques sous la pression constante des 
demandes des families. 

Les differents types d'etablissements se distinguent, d'une 
part selon les deficiences accueillies (deficiences intellectuelles, 
troubles de la conduite et du comportement, deficiences motri- 
ces, polyhandicap, deficiences auditives, deficiences visuelles), 
d'autre part selon les modalites d'accueil (internat complet, 
internat de semaine, externat avec demi-pension, service 
ambulatoire). Ils peuvent developper des sections specifiques 
en cas de handicaps associes. Plus de la moitie des places en 
etablissements est destinee aux enfants porteurs de deficiences 
intellectuelles, et un tiers du total accueille les jeunes en internat. 

Les formules souples, associant diverses modalites de prise 
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EMM Scolarisation et autres prises en charge des jeunes en situation de handicap 


LIEUX DE 
SCOLARISATION 
(la scolarisation 
d'un enfant peut 
s'appuyer sur un 
ou plusieurs 
lieux de 
scolarisation) 


« Type » de 
scolarisation 


ACCOMPA- 

GNEMENT 

EDUCATIF 

ET 

PfiDAGO- 
GIQUE 
(enseignants 
specialises, 
Educateurs 
specialises, 
aides ...) 


ACCOMPA- 

GNEMENT 

R£6dU- 

CATIF 

OU 

THERA- 

PEU- 

TH1QUE 

(ortho- 

phonistes, 

psycho- 

motriciens, 

psycho- 

logues...) 


fitablissements scolaires 


classes dites 
« ordinaires » 


• Sections du 
prE-ElEmentaire 

• Ecole 

• College 

• LycEe 

• Enseignement 
superieur 


SANS 

accompa- 

gnement 

en 

classe* 


AVEC 

accompa- 

gnement 

en 

classe* 


adaptation 

scolaire 2 


• Classes 
d'adaptation 

• Sections 
d’ ensei- 
gnement 
general et 
profes- 
sionnel 


(SEGPA) 

• fitablis- 

sements 

rEgionaux 

d’ensei- 

gnement 

adapte 

(EREA) 

non 

specialises 


Integration individuelle 


integration 

scolaire 

collective 


• Classes 

d’ integration 
scolaire 
(CLIS ) 

• Unites 
peda- 
gogiques 
d’intEgration 
(UPI) 


Integration 

collective 


Integration scolaire 1 


adaptation 
scolaire 
< handicapes > 


• EREA 

specialises 

pour 

adolescents 
atteints 
de ddficicnccs 
physiques 
(sensorielles 
ou motrices) 


En 

etablissement 
scolaire pour 
« handicapes » 


auxiliaires de vie scolaire 


aides educateurs 


(amenagements materiels) 


maitres specialises itinerents 


Reseaux d’aides specialisees pour les enfants en difficult^ 
(RASED) 


Families 


La famille 
peut 
etre 
amenee 
a prendre 
en charge 
tout ou 
partie 
de la 
scola- 
risation 
d'un 
enfant 
lors d'une 
annee 
scolaire 


Hors 

etablis- 

sement 

scolaire 


Etablissements 
sanitaires 
(y compris 
psychiatrie) 3 


Les 

etablissements 
sanitaires 
peuvent 
disposer 
de moyens 
d’ enseignement 


Hors 

etablis- 

sement 

scolaire 


cours du Centre national 
d’ enseignement distance 
(CNED) 


Service 
cf assistance 
pedagogique 
a domicile 


Services d 1 Education spEciale et de soins a domicile (SESSAD) 


consultations en Centre d'action medico-sociale prEcoce (CAMSP) 


consultations en Centres mEdico-psycho-pEdagogique (CMPP) 


praticiens libEraux 


mEdecins scolaires 


j j 


possibility 
d'accompa- 
gnement 
pedagogique 
ou Educatif 


Les 

dimensions 

rEeducative 

ou 

thErapeutique 
fondent 
1’objet des 
Etablissements 
sanitaires 


Etablis- 

sements 

mddico- 

educatifs 3 


• Etablis- 
sements 
cf education 
spEciale pour 
enfants et 
adolescents 
dEficients 
intellectuels/ 
polyhan- 
dicapEs/ 
dEficients 
moteurs 
Instituts de 
rEEducation 
Instituts 
d’ Education 
sensorielle 
pour enfants 
atteints de 
dEFiciences 
auditives 
et/ou visuelles 


Hors 

etablis- 

sement 

scolaire 


outre la 
dimension 
pEdagogique 
EvoquEe 
dans la partie 
« scolaritE », 
ces 

Etablis- 

sements 

intEgrent 

des 

dimensions 

Educative, 

rEEducative 

et 

therapeutique 


* Cette distinction « avec ou sans accompagnement » en classe peut Egalement exister dans le cadre de I’ adaptation scolaire. 

Lecture : les parcours des enfants handicapes peuvent combiner diverses formes de scolarisation et d’accompagnements. Leurs parcours scolaires doivent se 
derouler au plus pres possible des conditions ordinaires, en tenant compte des evolutions liees a Page et aux besoins particulars que generent la maladie ou 
l’atteinte subie. Ils dependent aussi des contraintes de l’offre. 

(1) L’intEgration scolaire designe la scolarite d’enfants et d’adolescents handicapes au sein d’etablissements scolaires qui ne leur sont pas strictement dedies. 

Elle revet diverses formes en fonction de sa dimension individuelle ou collective, de son caractere partiel ou total, de l’eventuel benefice d’une aide humaine ou 
materiel le. 

(2) L’ adaptation scolaire s’adresse a des jeunes qui presentent de graves difficultes scolaires. Des enfants handicapes sont Egalement accueillis dans ces classes 
qui ne leur sont pas strictement dediees. 

(3) Lorsque les enfants et adolescents ne peuvent etre scolarises au sein des etablissements scolaires, d’autres formes de scolarisation adaptees a la nature de 
leurs besoins doivent etre proposees. Selon les cas, il s’agira d’une prise en charge par un systeme d’ assistance pedagogique a domicile ou dans un etablisse- 
ment sanitaire, ou encore dans un etablissement medico-educatif. 

Extrait de : « La scolarisation des enfants et adolescents handicapes » E de Lacerda, C Jaeggers, H Michaudon, C Monteil, C Tremoureux . 
Etudes et Resultats n° 216, janvier 2003 - http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/er-pdf/er216.pdf. 
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en charge (internat sequentiel, alternance d'accueil par differentes 
structures comme IME (Institut medico-educatif) et hopital de 
jour...) sont encouragees dans la mesure ou elles correspondent 
au besoin de I’enfant. 

Chaque structure accueillant des enfants handicapes est 
tenue d'elaborer un projet d'etablissement, associant les trois 
dimensions : educative, pedagogique et therapeutique. Le projet 
individualise de chaque enfant est elabore en concertation entre 
les equipes concernees et la famille. Une synthese reguliere est 
effectuee permettant une reevaluation dynamique des ele- 
ments du projet et des priorites. La partie pedagogique est sous 
le controle de I'Education nationale, le fonctionnement general 
de I'etablissement etant suivi par les DDASS, services du minis- 
tere charge des Affaires sociales. 

Les textes regissant ces etablissements insistent fortement 
sur la place des families et le droit des usagers en matiere de 
choix, de participation a la vie de I'institution... (tableau). 

Integration scolaire 

Le code de I'Education s’accompagne en 1991 de circulaires 
(circulaires conjointes des ministeres de I'Education nationale et 
des Affaires sociales n° s 91-302 et 91-304 du 18 novembre 1991) 
relatives a ^integration scolaire des enfants et adolescents han- 
dicapes, et aux classes d'integration scolaire. Les enfants peu- 
vent etre accueillis en integration individuelle en classe ordi- 
naire ou en integration collective : en classes d'integration 
scolaire (CLIS) a I'ecole maternelle ou elementaire, de 4 types 
selon les deficiences ; en unites pedagogiques d'integration 
(UPI), plus recentes, dans les colleges. 

Les enfants et adolescents d'age scolaire, accueillis dans les 
etablissements medico-sociaux, sont aux 2/3 scolarises au sein 
de I'etablissement specialise et 17 % beneficient a la fois d'une 
integration scolaire en ecole ordinaire et d’une structure 
medico-sociale. 

Le rapport conjoint de I'lnspection generale de I'Education 
nationale (IGEN) et de I'lnspection generale des Affaires sociales 
(IGAS) publie en 1999 montre que I'integration scolaire rencon- 
tre de nombreux obstacles et que le choix de la famille en 
la matiere est rarement respecte. 

Un plan denomme « Handiscol' » a ete mis en place, afin de 
faciliter I'integration scolaire des enfants qui peuvent en benefi- 
cier, un certain effet « filiere » etant souvent reproche au milieu 
specialise. L'enjeu est d'inverser la logique et de passer de 
la recherche quasi systematique de la seule solution specialisee, 
a la mise en ceuvre prioritaire d'un maintien a I'ecole combine 
avec les aides specialises necessaires, dans une demarche de 
projet individualise centre sur les besoins de I'enfant. L'Educa- 
tion nationale ne peut a elle seule assurer tous les soutiens dont 
ont besoin a la fois les jeunes handicapes et les enseignants qui 
les accueillent, malgre les auxiliaires de vie scolaire, les mate- 
riels pedagogiques adaptes et des dispositifs internes comme 
les Reseaux d’aides specialises aux eleves en difficulty. Le sou- 
tien specialise pluridisciplinaire peut etre assure par diverses 
autres institutions : les etablissements ou services specialises, 
mais aussi le secteur de pedopsychiatrie, les consultations 


medico-psycho-pedagogiques ou des intervenants liberaux. Une 
demarche partenariale est necessaire entre toutes les institu- 
tions concernees, au besoin educatives telles I'Aide sociale a I'en- 
fance (ASE) et la Protection judiciaire de la jeunesse (PJJ). L'elabo- 
ration d'un projet individuel d'integration scolaire permet 
d’organiser les modalites pratiques des interventions de chacun au 
sein de I'ecole et leur coordination. Pour des enfants ayant besoin 
de soins a I'ecole mais chez qui seule une intervention reguliere 
ponctuelle est necessaire (prise de medicament, protocole d'ur- 
gence ou de surveillance, intervention d'un professionnel de 
sante...) peut etre elabore un PAI (projet d'accueil individualise). 

Ces elements font egalement I'objet de decisions des CDES ou de 
leurs commissions de circonscription qui restent au cceur du processus 
d'orientation des enfants handicapes, y compris en milieu ordinaire. 

Les families demeurent cependant le pivot le plus determi- 
nant de I'integration, qui repose sur leur volonte et leur investis- 
sement dans le projet pour leur enfant. C'est dire I'importance 
du soutien a leur apporter (tableau). 


QUELQUES ETAPES ESSENTIELLES DU SUIVI 
ET DE L'ACCOMPAGNEMENT 

Annonce du handicap 

Cette situation presente des similitudes avec toute situation 
d'annonce d'une pathologie lourde quel que soit I’age du patient. 

Chez un enfant, en fonction du diagnostic, de la gravite des 
troubles, de la periode de survenue (antenatale, neonatale ou 
plus tardive), la decouverte de difficultes ou de deficiences parti- 
culieres induit chez les professionnels, comme chez les parents, 
I'idee d’un handicap possible, d'une « hypotheque » sur son 
developpement futur. Mais, dans la plupart des cas, meme si un 
diagnostic etiologique est pose, il n’est pas possible d'en inferer 
precisement un pronostic, notamment fonctionnel. 

Lors de la premiere annonce, la maniere de communiquer 
le diagnostic est determinante pour I'avenir de I'enfant et de sa 
famille. L'etat de choc peut empecher les parents d'entendre les 
informations donnees ou d'entamer une reflexion lorsqu'une 
decision doit etre prise (interrompre ou non une grossesse en 
cas de decouverte d'une anomalie fcetale). II est done essentiel 
de poursuivre le dialogue, reformuler les informations si les 
parents le souhaitent, laisser s'exprimer leurs emotions, laisser 
un temps et un espace de reflexion et depression. 

Pour ce faire, un certain nombre de conditions doivent etre 
remplies, dont on s'efforce de s'approcher meme en cas d'urgence. 

Le travail en equipe, que ce soit en centre de diagnostic pre- 
natal, en maternite ou plus tard, permet d'eviter les avis diver- 
gents qui traumatisent les parents. 

La communication entre les divers specialistes et avec 
le medecin traitant constitue pour les parents un soutien fonda- 
mental. L'interet et la coherence des equipes concernees 
permettent d'eviter a la famille les sensations d'abandon, 
de devalorisation et de culpability. 

En respectant les conditions d'intimite necessaire, les 
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parents doivent etre regus au moins pour I’annonce initiale par 
un praticien experiments, signifiant ainsi toute la valeur accor- 
dee a l'enfant et a sa famille. II est souhaitable que ce praticien 
soit accompagne d'un autre soignant afin d'assurer la diversity 
de I'ecoute et la continuity dans le soutien. Les deux parents doi- 
vent autant que possible etre presents. 

Les professionnels qui se sont charges de I'annonce devront 
s'efforcer de rester disponibles pour repondre aux questions 
que les parents formuleront ulterieurement. Le concours de 
psychiatres ou de psychologues peut etre recherche, aussi bien 
pour le soutien aux parents que pour celui de I'equipe. Une 
rencontre avec des associations de parents d'enfants handi- 
caps ou malades pourra, selon les situations etre proposee a la 
famille. Un travail commun entre les professionnels et ces asso- 
ciations est necessaire pour preparer ces contacts. 

II faut se garder de tout pronostic definitif, et insister sur I'im- 
previsibilite et la variability des situations. II est preferable d'evi- 
ter le terme de handicap, d'emblee trop globalisateur et stigma- 
tisant. Les parents devront plutot etre amenes au fur et a 
mesure du developpement de leur enfant a prendre conscience 
de ses possibilites et de ses diff icultes, a observer et favoriser 
son developpement. Lorsqu'il s'agit d'une anomalie decouverte 
a la naissance, le regard respectueux et attentif porte par les soi- 
gnants sur le nouveau-ne est un element essentiel pour soutenir 
I'attachement encore fragile des parents a leur enfant, les aidant 
a I'accepter tel qu'il est. Leur presence lors de I'annonce s'avere 
souvent un facteur favorable, permettant a l'enfant de prendre 
sa place malgre ses diff icultes. 

Les explorations complementaires, lorsqu’elles sont neces- 
saires, doivent etre realisees dans les meilleurs delais, afin de ne 
pas laisser se prolonger une douloureuse periode d'incertitude, 
notamment en cas d'anomalie antenatale. Dans ce cas, et 
lorsque la situation a conduit a une interruption de la grossesse, 
la qualite de I'accompagnement permettant a la famille de murir 
sa reflexion peut conditionner I'accueil des enfants a venir. Enfin, 
il est souhaitable, en evitant tout jugement definitif sur un etat 
ulterieur, de presenter aux parents la diversity des prises en 
charge possibles pour leur enfant et pour eux-memes, cette 
information devant etre completee par la suite et les relais 
assures avec les equipes concernees. 

Petite enfance 

Nombre de handicaps sont desormais depistes ou diagnosti- 
ques precocement, avant ou juste apres la naissance, et un 
accompagnement de l'enfant et de sa famille est preconise, 
le plus tot possible dans la continuity des annonces initiales. 

Le temps psychique n'est pas le meme que le temps physique, 
et il est variable selon les families. Apres la naissance, les parents 
decouvrent progressivement leur enfant reel different de I'en- 
fant imagine pendant la grossesse, et ce processus est compli- 
que, voire entrave en cas de handicap. 

Au-dela de soins et d'actions educatives specifiques a mettre 
en ceuvre selon les cas, I'accompagnement psychologique et 
le soutien aux families sont essentiels des la petite enfance, sans 
negliger le pere et la fratrie, voire un entourage plus large. 


a retenir 

I > L'orientation et la prise en charge des enfants handicapes 
en France s'appuient sur un ensemble d’institutions 
specifiques pluridisciplinaires. La Commission 
departementale de I’education speciale est le pivot 
de l'orientation et de I'attribution des diverses aides. 

Pour chaque enfant est bati au cas par cas un projet 
individualise reevalue periodiquement, s'appuyant sur ces 
ressources ainsi que sur I'ensemble des dispositifs 
habituels de prise en charge des enfants sur les plans 
educatif, pedagogique et therapeutique. L'integration en 
milieu ordinaire est a rechercher prioritairement, en lui 
adjoignant les soutiens specialises necessaires. 

> Les structures medico-sociales proposent une palette 
de modalites variees de reponses allant de I'internat 
complet a des combinaisons diverses de prises en 
charges ambulatoires. L'objectif est d'assurer 
le developpement optimal de l'enfant handicape lui 
permettant de devenir un adulte le plus autonome 
possible en capacite d'assumer ses choix de vie. 


En plus des dispositifs habituels, des structures pluridisciplinaires 
specifiques, les centres d'action medico-sociale precoce (CAMSP) 
se sont developpes depuis les annees 1970, geres par les hopitaux 
ou des associations. Ces structures accueillent les enfants de 0 a 
6 ans en consultation sur un mode plus frequent et regulier que ne 
pourraient le faire des consultations hospitalieres habituelles (jus- 
qu’a plusieurs fois par semaine). Elies contribuent au depistage, 
aux soins, a I'accompagnement et a l'integration des jeunes 
enfants presentant ou susceptibles de presenter des difficultes de 
developpement (comme les grands prematures). Elies sont finan- 
cees a 80 % par I'assurance-maladie et a 20 % par le conseil gene- 
ral au titre des actions de prevention. Elies peuvent soutenir I'inte- 
gration des plus jeunes dans les dispositifs ordinaires destines a 
la petite enfance (creches, haltes-garderies...). 

Adolescence et autonomie 

Pendant I'enfance, les jeunes acquierent petit a petit I’auto- 
nomie pour les actes elementaires de la vie quotidienne, avec 
des entraves plus ou moins lourdes selon les handicaps. 

A I'adolescence s'ajoute la question de I’autonomie sociale : 
I'autonomie domestique hors du cocon familial, I'acquisition pro- 
gressive de I'independance economique, le developpement de 
la vie relationnelle exterieure et de la vie sexuelle, la prise de 
decisions autonomes concernant I'avenir. Selon les types et le 
degre de handicap, cette periode delicate va entrainer des ques- 
tions specifiques et des besoins d’accompagnement differents. 
Des soins contraignants sont contestes ou abandonnes, des 
conflits surviennent entre le jeune et sa famille quant aux 
risques pris et aux choix a faire. Ces conflits peuvent au contraire 
ne pas survenir, la question de I'autonomie sociale, pourtant tou- 
jours a rechercher, etant occultee par le handicap. 
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Pourtant, il faut rappeler que, quel que soit le handicap, a 
18 ans, le jeune est majeur et peut exercer tous ses droits de 
citoyen. En effet, meme en cas de handicap mental lourd, il faut 
une demarche specifique aupres d'un juge des tutelles pour 
prendre une mesure de protection pour une personne dans 
I'incapacite de se diriger elle-meme (tutelle, curatelle, sauve- 
garde). Une telle mesure s'avere parfois contradictoire avec 
le projet depuis I'enfance d'une acquisition la plus avancee possi- 
ble de I'autonomie malgre le handicap. De plus, les parents ont 
souvent du mal a voir leur enfant comme un jeune adulte, meme 
en dehors de tout handicap ; aussi ce passage doit-il etre anti- 
cipe et accompagne, la encore en pluridisciplinarite, permettant 
d'en aborder toutes les facettes. 

La sexualite doit etre traitee specifiquement, la polemique 
sur la sterilisation forcee de personnes handicapees mentales 
ayant revele les consequences d'une absence d'anticipation 
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de ces questions et la difficulty de notre societe a accepter 
la sexualite des jeunes handicapes. La contraception est parfai- 
tement possible dans la grande majorite des cas. L'information 
sur la vie sexuelle, ainsi que la prevention des maladies sexuelle- 
ment transmissibles, comme tout autre message de prevention 
en sante, doivent etre adaptes a la population concernee. 
Le debat sur la parentalite des personnes handicapees mentales 
est en voie d'emergence. Ce debat a ete precede par la realite. 
L'accompagnement est ici encore decisif et peut conduire a 
de pleines reussites. ■ 
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MINI TEST DE LECTURE 


A/VRAI ou FAUX? 

I L'environnement physique et social 
joue un role important dans la situa- 
tion de handicap. 

Le diagnostic est suffisant pour 
analyser le handicap vecu par une 
personne. 

Le handicap a ete defini en France 
dans la loi du 30 juin 1975. 

Des qu’un diagnostic etiologique est 
pose, il est possible d'annoncer aux 
parents le pronostic fonctionnel 
pour leur enfant. 

B / VRAI ou FAUX? 

1 Un taux d'incapacite minimum est 
necessaire pour etre oriente vers un 
etablissement medico-social pour 
enfant handicape. 


3 La prise en charge dans les etablis- 
sements medico-sociaux .est finan- 
cee integralement par I'Etat et I'as- 
surance-maladie. 

13 L’admission dans un etablissement 
medico-social est decidee 
par le medecin conseil de la caisse 
d'assurance-maladie. 

u Les parents decident en dernier res- 
sort de I'orientation de leur enfant 
vers un etablissement specialise. 

I La CDES est une instance pluridisci- 
plinaire dont les equipes techniques 
proposent pour I'enfant handicape 
des decisions s'integrant dans un 
projet individualise reevalue periodi- 
quement. 


C/QCM 


Parmi les affirmations suivantes, 
lesquelles caracterisent /'integration 
scolaire : 


Elle est interdite par la loi a certaines 
categories d'enfants en fonction de 
leurs deficiences. 


ii Elle peut etre individuelle dans une 
classe ordinaire. 

Elle peut etre collective dans des clas- 
ses dediees aux enfants handicapes. 

Dans la pratique le choix des families 
en la matiere est toujours respecte. 

L'Education nationale assume seule 
I'ensemble des besoins particulars 
des enfants handicapes integres a I'e- 
cole ordinaire. 
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Reponses : A : V, F, F, F / B : F, V, F, V, V / C : 2, 3. 


